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NOI NON CI
VOLTIAMO

Davanti a questo Stato,
continueremo
a fare la nostra parte

di Marco Cappato e Filomena Gallo
Tesoriere e Segretario Nazionale dell’Associazione Luca Coscioni

B ederico “Mario” Carboni non é solo la prima persona ad avere ottenu-

to legalmente l'aiuto medico alla morte volontaria, dimostrando che e

ancora possibile in Italia aprire nuovi [JV4 R RIS st senza chiedere il
permesso ai capi dei partiti. Resistendo e lottando per due anni contro
l'ostruzionismo del Servizio Sanitario, Federico e colui che ha dimostrato che
il diritto ad essere aiutati a morire - stabilito dalla Corte costituzionale nella
sentenza Cappato / Antoniani - non era solo sulla carta, esiste davvero ed e at-
tivabile in pratica, grazie anche all'intervento dell’Associazione Luca Coscioni.

La nostra organizzazione infatti si ¢, letteralmente, sostituita allo Stato: nell’in-
formare Federico, che era gia pronto a partire per la Svizzera, sui propri [(iisiet]
nel difendere la sentenza della Consulta contro il boicottaggio politi-
co di Regione Marche; nell'individuare il protocollo medico per l'aiuto a mori-
re; nel reperire il farmaco eutanasico; nell’acquistare il macchinario necessario,
tramite una colletta sul nostro sito che ha superato 1'obiettivo in poche ore
grazie alla solidarieta di centinaia di cittadini; nell’attuare concretamente l'aiu-
to richiesto, grazie all’azione di Mario Riccio, medico anestesista di Piergiorgio
Welby. Sedici anni prima, infatti, nel 2006, proprio Riccio era stato incrimi-
nato e poi prosciolto per un reato - omicidio del consenziente - punito fino a
15 anni di carcere: proprio quel reato che il referendum per I'eutanasia legale
avrebbe parzialmente depenalizzato se al popolo italiano non fosse stato im-
pedito di esprimersi dalla Corte costituzionale presieduta da Giuliano Amato.

Con Federico - come con Welby, Fabiano Antoniani, Giovanni Nuvoli, Davide
Trentini, Dominique Velati e tante altre persone - '’Associazione Luca Coscioni

Cl VEDIAMO A MODENA PER IL

XIX CONGRESSO

DAL 13 AL 16 OTTOBRE 2022

Tutte le informazioni sono disponibili sul sito www.associazionelucacoscioni.it

Di fronte ai diritti individuali e alle liberta
delle persone, dall’aborto all’eutanasia, il Parlamento, il Governo,

le istituzioni nazionali e locali sembrano guardare da un’altra parte.
La legge sull’aiuto medico alla morte volontaria, cosi come é stata
approvata alla Camera, sarebbe un grave passo indietro rispetto a
quanto riconosciuto dalla Corte costituzionale, ponendo anche gravi
discriminazioni tra persone malate. Mentre il ministero della Salute
non rende pubblici i dati sulle interruzioni di gravidanza in modo
disaggregato per singole strutture, per permettere di conoscere se il
diritto alla salute riproduttiva e effettivamente garantito su tutto il
territorio, e poter sapere dove andare in caso di bisogno.

Per sopperire a queste (ed altre) mancanze dello Stato, ci siamo
noi. Con FreedomLeaks, la piattaforma per raccogliere segnalazioni
in modo anonimo di diritti negati o violati, a partire da quelli
sull’aborto. Con il “Numero Bianco”, che risponde allo 06 993 13
409 per fare luce sui diritti alla fine della vita e fornire informazioni
e aiuto, se necessario anche con disobbedienze civili. Con iniziative
per far conoscere il testamento biologico ai cittadini, reso clandestino
dalla disinformazione. Il nostro XIX Congresso, dal 13 al 16
ottobre, sara l'occasione per consolidare 'alternativa all'inerzia,
alla rassegnazione, alle imposizioni di coscienza, con le nostre
azioni e iniziative.

ha fatto proprio quello che avrebbero dovuto fare ministri, assessori, direttori
sanitari: garantire il rispetto delle scelte individuali, mettere a disposizione tut-
ta 'assistenza necessaria per far “godere dei benefici della [Sles gl et ilile e
delle sue applicazioni”, come previsto dal “diritto alla scienza” sancito dall’O-
NU. E la strada lungo la quale dobbiamo proseguire, nonostante una politica
ufficiale che oscilla tra ostilita, impotenza e indifferenza.

Mentre scriviamo non sappiamo se le risse dei Partiti avranno determinato la
fine prematura della legislatura, ma gia sappiamo che non c'¢ reale [f0E
EHEE ol per realizzare quelle riforme contenute nei nostri referendum. 11
Parlamento italiano ha finora soltanto cercato di fermarci. Il testo di Pd e M5S,
approvato alla Camera proprio nei giorni nei quali la Corte costituzionale af-
fossava il referendum chiesto da 1.240.000 persone, si & fermato al Senato per
le “audizioni”. Se fosse approvato senza modifiche sarebbe confermata la di-
scriminazione contro le persone che non sono tenute in vita da trattamenti di
sostegno vitale, come le persone malate di cancro in fase terminale, ai quali e
negato l'accesso all’aiuto alla morte volontaria.

Non sono abbastanza malati, o non soffrono abbastanza? L'abbiamo chiesto
a Letta e Conte: nessuna risposta. Con la loro legge, si introdurrebbe poi 1'ob-
bligo di dimostrare che la [l s oV ZRg ) uo iy causata da una malattia
irreversibile non sia solo sul piano fisico o psicologico, ma su entrambi. In que-
sto modo, puntano a ridurre ancora di piu la possibilita di ricorrere alla legge.
L'assenza di scadenze certe per la procedura garantirebbe il ripetersi di attese
come quelle di Federico, o anche di Fabio Ridolfi, che dopo 4 mesi di ostruzio-
nismo dello Stato ha dovuto lasciarsi morire sotto sedazione con l'interruzione
di alimentazione e idratazione. Lo stesso ha dovuto fare Antonio La Forgia,
trascinato per 5 giorni in una sedazione dalla quale si & persino svegliato, con
accanto i famigliari sgomenti, perché era “solo” un paziente oncologico, non
era attaccato a una macchina.

La [t N TS E e in Italia fino alla fine della vita non dipende oggi dal
Governo o dal Parlamento, che hanno rinunciato al loro ruolo. Dipende da
quanto con l’Associazione Luca Coscioni saremo in grado di fare per supplire
all'assenza dello Stato, offrendo e consulenza medica se neces-
sari, con tutti gli strumenti che stiamo mettendo a punto e le forze, le idee,
il sostegno di chi, insieme a noi, vuole continuare a difendere i diritti e le
liberta in questo Paese. [ |
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IL DIRITTO DIMENTICATO DI FABIO RIDOLFI

Muovendo solo gli occhi ha ottenuto un suo diritto
Ma il Sistema Sanitario lo ha ignorato, fino alla fine

“Gentile Stato italiano, da 18
anni sono ridotto cosi.
Ogni giorno la mia condizione

diventa sempre piil insostenibile.

Aiutami a morire.”

Il messaggio del videoappello di Fabio,
18 maggio 2022

“E inaccettabile che I'’Asur

abbia comunicato la risposta
del Comitato etico 40 giorni
dopo. In quell’arco di tempo
sono stati fatti 3 solleciti, mi

La “sofferenza insopportabile” di “Antonio” continua

Dopo Federico Carboni e Fabio Ridolfi,
“Antonio” ¢ il terzo italiano che si é visto
riconoscere, dall’Azienda Sanitaria delle
Marche a seguito delle verifiche previste,

il possesso di tutte le condizioni per accedere
alla richiesta di accesso al suicidio assistito

ai sensi della Corte Costituzionale. Purtroppo,
pero, si ripete quanto gia accaduto per
Federico e Fabio: il parere ¢ incompleto, privo
di indicazioni sul farmaco e sulle modalita

di autosomministrazione. “Sembrano pretesti
per prendere tempo contro la mia volonta che
invece e ferma”, ha commentato Antonio
“Faro prima se vado in Svizzera, sto valutando
di riaprire la pratica iniziata”.

L'Associazione Luca Coscioni continuera

ad affiancarlo nella sua battaglia. |

hanno volutamente ignorato.
Basta trattarci come cittadini di
serie b, e assurdo che ci voglia
pitt di un mese per individuare
il farmaco mortale. Grazie al
vostro menefreghismo sono
praticamente costretto a scegliere
la strada della"sedazione
profonda e permanente con la
sospensione dei sostegni vitali”
per evitare di soffrire oltremodo
a causa delle inutili lungaggini
burocratiche per ottenere il
suicidio assistito. Vorrei dire alle
persone che vivono come me di
farsi sentire altrimenti le cose
non cambieranno mai, e ora che
in Italia si parli chiaramente di
eutanasia, e atroce non poter
decidere della propria vita
mentre aspetti dei mesi che altri
lo facciano al posto tuo, scegliere
di morire e un diritto di tutti,
ripeto DI TUTTI. Spero che
tutto questo serva ad aiutare
quelli che purtroppo vivranno la
mia condizione”.

Il messaggio della conferenza stampa
di Fabio, 7 giugno 2022

el 2004, una domenica di febbraio,

5 giorni prima del suo ventottesimo
compleanno, Fabio Ridolfi era a cena a

. casa dei suoi genitori, a Fermignano nelle
Marche, quando ha un malore. Nulla

di doloroso. All’arrivo in ambulanza in ospedale la

situazione non appare ancora gravissima. Solo tre

giorni dopo arriva la diagnosi: tetraparesi da rottura

dell’arteria basilare. E con essa una condizione

irreversibile che gli impedira il movimento di qualsiasi

parte del suo corpo, ad eccezione degli occhi, che

lui impara ad usare per comunicare attraverso un

puntatore oculare.

Gia nell’ottobre 2006, dopo lo scambio di messaggi di
Piergiorgio Welby con il presidente Giorgio Napolitano,
Fabio espresse il suo desiderio di essere aiutato a
morire, quando all’'epoca non era stato riconosciuto
nemmeno il diritto a interrompere le terapie e i
sostegni vitali con sedazione profonda e continua. E in
tutti questi anni non ha mai cambiato idea: nel 2020
chiede all’Associazione Luca Coscioni informazioni
sulle possibilita di scelta di fine vita percorribili
legalmente in Italia, in modo da terminare la propria
vita senza soffrire, e grazie al fratello Andrea inizia l'iter
burocratico necessario per certificare la sua volonta.

Con l'aiuto dell’avvocato Filomena Gallo e dei legali
dell’Associazione, Fabio quindi il 10 gennaio 2022
chiede formalmente alla azienda sanitaria della

sua Regione, ASUR Marche, di per poter accedere

al suicidio assistito, come previsto dalla sentenza
della Corte costituzionale n. 242/19 sul caso
Cappato\Antoniani. ASUR, a seguito anche della
giurisprudenza creata a partire dai casi di “Mario” e
“Antonio” (le altre due persone che hanno inoltrato
la stessa richiesta nelle Marche), attiva le verifiche
previste dalla sentenza della Consulta e sottopone
Fabio a tutte le visite mediche necessarie. L'ultima
avviene il 25 febbraio 2022. 1l 18 maggio, dopo tre
solleciti all’ASUR Marche per conoscere l'esito delle
visite e il parere del Comitato etico, Fabio lancia con
’Associazione Luca Coscioni un videoappello che
scuote le coscienze e la burocrazia: 23 ore dopo arriva
il parere del Comitato etico, che la Regione aveva
tenuto bloccato per 40 giorni.

Il documento del Comitato riconosce a Fabio il diritto
di accedere all’aiuto medico alla morte volontaria,
rientrando nei parametri stabiliti dalla Consulta,

ma non indica il farmaco e le relative modalita di
somministrazione. Per questo Fabio il 27 maggio
diffida ASUR Marche a effettuare in tempi brevissimi
le dovute verifiche sul farmaco da utilizzare per poter
accedere all’aiuto medico alla morte volontaria.

Da quel momento perd non succede nulla, e a causa
dei continui ritardi e della inadempienza dellASUR

il 6 giugno Fabio annuncia in un’affollata conferenza
stampa nella sua stanza di voler porre fine alle sue
sofferenze rifiutando i trattamenti di sostengo vitale

e accedendo alla sedazione profonda e continua,

a causa dei continui ritardi e della inadempienza
dell’ASUR. Il 13 giugno Fabio Ridolfi accede
finalmente alla procedura e, circondato dai suoi cari,
muore dopo alcune ore. [ |



IL DIRITTO CONQUISTATO DA FEDERICO “MARIO”” CARBONI

Dopo oltre 2 anni di calvario burocratico, e riuscito
a morire come voleva, a casa sua, facendo “la storia”

“Non nego che mi dispiace
congedarmi dalla vita, sarei falso
e bugiardo se dicessi il contrario
perché la vita e fantastica e ne
abbiamo una sola.

Ma purtroppo e andata cosi, e
come ho sempre detto, destino

o colpa mia non lo so, ma io
sono allo stremo sia mentale sia

er quasi due anni lo abbiamo
conosciuto come “Mario”, un nome
usato per tutelare la sua privacy e la

tranquillita della sua famiglia fino al

raggiungimento del suo obiettivo, la
morte medicalmente assistita in Italia. “Mario”
era in realta Federico Carboni e il 16 giugno
scorso ha scritto una pagina nuova sulla liberta
di scelta: e stato il primo italiano ad ottenere
legalmente il suicidio assistito, cosi come previsto
dalla sentenza della Corte costituzionale sul caso
Cappato\DjFabo. Una notizia che ha fatto il giro
del mondo - oltre 30 Paesi I'hanno segnalata - ed
e stata raccontata anche dal New York Times.

Federico aveva 44 anni ed era tetraplegico,
immobilizzato a letto dal 2010 a causa di un
grave incidente stradale. Nonostante i numerosi
tentativi di recuperare anche solo parte della

fisico, pero pensando a prima
dell'incidente dove ho fatto e avuto
tutto dalla vita anche dopo ho
fatto tutto il possibile per riuscire a
vivere il meglio possibile e cercare
di recuperare il massimo dalla

mia disabilita. Ma pensando

ogni giorno appena sveglio fino
alla sera quando mi addormento

sua salute, le condizioni di Federico rimangono
irreversibili, anzi i dolori aumentano inesorabili.
Federico decide quindi di voler porre fine alle sue
sofferenze, e ottiene il via libera da una struttura
in Svizzera. Lo comunica a Marco Cappato, che lo
informa della possibilita di poterlo fare in Italia, e
decide di volerlo fare vicino ai suoi cari. Assistito
dagli avvocati del Comitato dei giuristi per le
liberta dell’Associazione Luca Coscioni guidato da
Filomena Gallo, Federico, a ottobre 2020 chiede
ufficialmente alla sua Azienda Sanitaria Locale di
riferimento di poter essere sottoposto alle visite
necessarie per poter verificare la sussistenza delle
condizioni previste dalla Corte costituzionale per
l'accesso alla morte medicalmente assistita.

Il via libero all’accesso al suicidio assistito arriva
il 9 febbraio 2022 con il parere sul farmaco e le
modalita “di esecuzione”. Ci sono pero voluti

come vivo e passo le mie giornate
e rimandare cosa mi cambierebbe,
niente sarebbe solo rimandare
dolori, sofferenze che non avrebbe
senso, non ho un minimo di
autonomia della vita quotidiana,
sono in balia degli eventi, dipendo
dagli altri su tutto, sono come una
barca alla deriva nell’'oceano. Sono
consapevole delle mie condizioni
fisiche e delle prospettive future
quindi sono totalmente sereno e
tranquillo di quanto faro.”

(...) non posso fare a meno di
ringraziare tutta ’Associazione
Luca Coscioni ma in particolare
tutti i miei legali e tutti quelli

che in questi due anni hanno
lavorato duramente per far si che la
sentenza della Corte costituzionale
non sia stata solo una sentenza
scritta ma sia stato riconosciuto un
diritto. Ci siamo difesi attaccando
e abbiamo attaccato difendendoci,
abbiamo fatto giurisprudenza e un
pezzetto di storia nel nostro Paese e
sono orgoglioso e onorato di essere
stato al vostro fianco.”

L’ultima lettera di Federico, 2 maggio 2022

quasi due anni dalla prima richiesta al’ASUR
della Regione Marche, una lunga battaglia legale,
tre diffide, una denuncia per il reato di tortura

e diversi appelli al Governo, perché finalmente
fosse garantito a Federico il diritto di poter
scegliere sul suo fine vita. E una straordinaria
colletta online per acquistare la strumentazione
e il farmaco necessari perché potesse compiere
l'atto autonomamente nella sua condizione di
tetraplegia.

Il coraggio e la determinazione di Federico hanno
aperto la strada per chi d’ora in poi, nelle stesse
condizioni, vorra fare altrettanto. Ma c’e ancora
tanto da conquistare. E ’Associazione Luca
Coscioni continuera ad aiutare chi lo chiedera,
contro gli ostruzionismi delle istituzioni, per

far valere il proprio diritto di scegliere come
terminare la propria vita. |
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A 44 ANNI DALLA LEGGE 194

Chiediamo i dati

sulle IVG in formato
aperto, di qualita,
aggiornati e disaggregati

di Chiara Lalli e Sonia Montegiove,
autrici dell'indagine “Mai Dati!”

44 anni dalla sua entrata in vigore, la
/ legge 194 sull’interruzione volontaria

della gravidanza é applicata bene? Per
rispondere a questa domanda abbiamo bisogno
dei dati. Nella Relazione di attuazione del
Ministero della Salute, pero, ci sono solo dati
chiusi, aggregati per regione e vecchi (quelli
dell’'ultima Relazione sono relativi al 2020).
Servono invece dati aperti, aggiornati e disaggregati,
cioé per ogni struttura ospedaliera. Solo se i dati
sono aperti hanno davvero un significato e possono
permettere alle donne di sapere se la struttura da
loro scelta potra garantire loro di abortire, nel caso,
conoscendo la percentuale di obiettori presenti (e
tutti gli altri criteri che lo stesso Ministero usa nella
Relazione).

I dati “chiusi” del Ministero ci restituiscono

dunque una fotografia sfocata per valutare la reale
applicazione della legge 194 e quindi l'effettiva
garanzia di un diritto. Ecco perché abbiamo
mandato una richiesta di accesso civico generalizzato
alle singole ASL e ai presidi ospedalieri chiedendo i
numeri specifici per struttura.

Nasce da qui “Mai Dati”, nel tentativo di rendere
quella fotografia un po’ pit1 nitida e di far emergere
cio che nella Relazione ministeriale € impossibile
vedere. La Relazione, inoltre, dovrebbe restituire
un quadro il pitu possibile realistico e attuale sullo
stato di applicazione della legge, per avviare tutte le
manovre correttive, per superare le diseguaglianze

TESTAMENTO
BIOLOGICO?

CURE
PALLIATIVE?

EUTANASIA?
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Il giornale é stato chiuso il 15-7-2022.

Il giornale e giunto all’ottantesimo numero.

tra le Regioni e le strutture, per assicurare a tutte
le donne l'accesso alla interruzione volontaria
della gravidanza. Di fatto, sia il ritardo nella
presentazione, sia gli indicatori e le modalita di
pubblicazione dei dati, rendono la relazione poco
utile e impossibile qualunque miglioramento.

Dall’'indagine, per esempio, emerge che sono 31
(24 ospedali e 7 consultori) le strutture italiane
con il 100% di obiettori per medici ginecologi,
anestesisti, infermieri o OSS. Quasi 50 strutture
hanno il 90% di obiettori e oltre 80 quelle con un
tasso di obiezione superiore all'80%. (Questi dati
oggi sono, inevitabilmente, gia vecchi; per questo
dovremmo averli in un flusso continuo.)
Insomma, avere un quadro chiaro dello stato

di salute di questa legge non e facile. Una cosa

e perd molto chiara: la legge 194 € ancora mal
applicata o addirittura ignorata in molte aree del
nostro paese.

L'Associazione Luca Coscioni ha spesso
evidenziato le criticita reali dell’applicazione e
dell’accesso alla interruzione volontaria della
gravidanza. Oggi chiediamo con urgenza al
ministro della Salute Roberto Speranza e al
ministro della Giustizia Marta Cartabia che i dati
sull’applicazione della legge 194 siano in formato
aperto, di qualita, aggiornati e non aggregati; che
si sappia quanti sono i non obiettori che eseguono
le interruzioni della gravidanza e gli operatori

che le eseguono dopo il primo trimestre; che
tutte le regioni offrano realmente la possibilita
di eseguire gli aborti farmacologi in regime
ambulatoriale; che venga inserito un indicatore
nei parametri di valutazione LEA rappresentativo
della effettiva possibilita di accedere all’aborto
volontario in ciascuna regione; e che la relazione
ministeriale venga presentata ogni anno nel
rispetto dell’articolo 16 della stessa 194.

La prima condizione per una corretta
applicazione di una legge e I'accesso alla
conoscenza. Per questo, in assenza di una risposta
dal ministro Speranza, abbiamo inviato una
lettera al ministro Colao per chiedere un suo
intervento in merito alla richiesta di pubblicare

i dati sulla legge 194 in formato aperto secondo

il principio dell’'open data by default.

La richiesta e quella di pubblicare i dati
sull’applicazione della legge 194, cosi come
indicato dalle Linee guida nazionali per la
valorizzazione del patrimonio informativo
pubblico e dal Codice di amministrazione
digitale, in formato aperto, di qualita, aggiornati
trimestralmente o, ancora meglio, in tempo reale
e che riguardino le singole strutture. |

Nasce FreedomLeaks.org
sull’ahorto in ltalia

Per raccogliere segnalazioni sull’applicazione
della legge 194, abbiamo creato Freedomleaks.
org. |l servizio é rivolto a chi ha avuto difficolta
nell’accedere al servizio di interruzione volon-
taria della gravidanza, agli studenti, agli specia-

lizzandi o agli operatori sanitari che vogliono
segnalare gualcosa che non va. Le segnalazioni
sono anonime e l'identita di chi invia rimane pro-
tetta. In ogni sezione ci sono varie domande (si
puo decidere a quali rispondere) e uno spazio li-
bero. Le segnalazioni possono essere tanto piu
utili quanto piu dettagliate.

Per segnalazioni: report.freedomleaks.org
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